Sem Aleksander  Praprotnik, star 33 let, rojen v Celju in od 16. leta boleham za mišično distrofijo. 

 

Osnovno šolo sem obiskoval v občini Braslovče. Potem sem kljub postavljeni  diagnozi obiskoval Srednjo strojno šolo v Velenju, ki sem jo tudi uspešno zaključil. 

Ko se je bolezen stopnjevala sem odšel na nadaljnje izobraževanje za ekonomskega tehnika v Cirius Kamnik. Po končani srednji šoli sem odšel študirat na FDV, bival pa sem v študentskem domu v Rožni dolini, kjer sem se tudi prvič srečal s programom osebne asistence, ki sta mi jo nudila društvo YHD in DŠIS. 

Osebna asistenca mi je takrat zelo veliko pomenila, saj sem bil kljub svoji gibalni oviranosti zelo mobilen. Po 2 letih študija se je odprlo prosto mesto v domu starejših občanov Bežigrad. Prav zaradi poslabšanja zdravstvenega stanja, sem bil nekako primoran iti v dom, čeprav ne čisto po svoji volji. Kasneje sem dobil ventilator za predihovanje pljuč, naknadno pa še kanilo. Bivanje v domu je bilo zelo mučno, saj sem moral vedno poslušati, da osebje za moje zdravstvene potrebe ni kompetentno kaj šele usposobljeno, za kar je odgovorna neživljenska in nesmiselna zdravstvena zakonodaja. Na omenjenem oddelku sem prebival 8 let, končno pa se je pokazala možnost s strani razpisa MDDSZ za osebno asistenco in s pomočjo društva YHD ter občine Braslovče, ki je z veseljem finančno podprla subvencijo za asistenco, sem zapustil DSO in zaživel polno življenje. Zdaj lahko nemoteno uporabljam mestni potniški promet LPP, ob spremstvu asistentov, česar prej v DSO – ju ni bilo izvedljivo, čeprav so nudili tudi spremstvo ampak si ga moral doplačevati iz lastnega žepa. Sedaj si lahko urejam svoje življenje kakor želim brez načrtovanja, saj so nam v domu po naročilu ministrstva izdelovali individualne načrte našega življenja, kar pomeni, da si živel monotono življenje iz dneva v dan. Imel si urnik kdaj boš šel na wc, kdaj se boš kopal, kdaj boš jedel, kdaj boš vstal, kdaj boš šel spat, kolikokrat na dan boš jedel, saj si moral za hranjenje izven časa obroka doplačati tudi iz lastnega žepa, saj ti denarja od žepnine skoraj ni nič ostalo. 

Sedaj si lahko skuham kosilo po svojem okusu, saj mi hrana v DSO – ju dostikrat ni ustrezala, odvzeta pa nam je bila tudi pravica za sestavo svojega jedilnika po naših željah, ker so nas enačili s starostniki nad 65 let, ki pa so večkrat radi jedli samo polento in mleko.  Sedaj grem lahko na WC, ko je potreba, v DSO – ju si moral čakati, saj je glavni problem v ustanovah, da je vedno premalo kadra. Ni mi več treba čakati na aspiracije saj primanjkuje medicinskih sester, ne rabim več čakati na čas hranjenja in kakšno hrano bom jedel, ne rabim več čakati kdaj bom vstal in kdaj bom šel spat, saj je v domovih veliko premalo kadra, da bi zadovoljevalo našim vsakdanjim potrebam, domovi in ostale institucije pa so prenatrpane z oskrbovanci, ki imajo vedno večje potrebe po strokovni negi, po kateri imam potrebo tudi sam. Zdaj imam izbiro do svobodne volje in izražanja, saj v instituciji nimaš te izbire. Življenje v instituciji je slabše kot življenje ob uporabi osebne asistence. Moramo se zavedati, da v institucij ne moremo zaživeti polnega življenja kot je tudi problem v pomanjkanju kadra. V instituciji nam po zakonu osebna asistenca ne pripada, saj naj bi bilo poskrbljeno za hendikepirane,  problem mojega bivanja pa je bil in še vedno je v sistemu samem saj institucija temelji precej na zdravstvenem modelu, ki ga pa sam zavračam saj sem imel zaradi kompetenc zaposlenih več problemov kot pa ugodja. V primeru menjave in čiščenja kanila sem moral iti v klinični center saj sem vedno poslušal očitke in izgovore, dogajalo pa se je tudi, da sem moral na aspiracijo dihalnih poti čakati tudi tudi več časa, saj ni bilo dovolj osebja, da bi pomoč prišla pravočasno  poslušal sem veliko izgovorov, da osebje za moj primer ni kompetentno in da kot takšen ne spadam v dom za starejše ampak samo v domačo oskrbo negovalna bolnišnica tudi pa ni namenjena večnemu bivanju kot tudi, če hočeš biti sam v sobi, imeti internet, jesti hrano, ki ti ugaja, iti spat ko želiš, iti na wc po svoji želji itd. ne more ugoditi vsem našim potrebam. Med mojim bivanjem v DSO – ju sem bil dostikrat deležen opazk, češ da za svoje potrebe nisem primeren za to ustanovo, kot tudi ne Stara gora. Ustanova kot je dom starejših in podobno ni primerna za ljudi s hendikepom, saj kot veli ustava, je vsak človek upravičen do dostojne oskrbe ampak v resnici se naša ustavna pravica do oskrbe in svobode odločanja velikokrat krši, saj ustanove ne morejo ali pa tudi nočejo zadovoljiti vseh naših potreb in želja po svobodnem življenju. V nasprotju z ustanovami pa društvo YHD lahko zagotovi hendikepiranim prijazno in polno življenje brez vsakodnevnega strahu bivanja v instituciji saj sem zaradi dihalnega aparata večkrat živel v strahu ali bo prišla pomoč pravočasno ali ne in pa tudi strokovna usposobljenost za primere kot sem jaz. Včasih, ko pogledam skozi okno svojega stanovanja na črnuške gozdove se mi utrne solza sreče, saj brez društva YHD ne bi mogel zaživeti polnega in neodvisnega življenja, kot si ga vsak človek zasluži. Naše dostojanstvo je tudi naše življenje, ki pa ga ne smemo pustiti nikomur, še posebej pa sistemu v ustanovah, da bi nam ga vzel. 

Osebna asistenca, ki jo imam sedaj mi pomeni doživljenjsko neodvisnost od institucij, pomeni mi osebno svobodo do prostega gibanja. Pomeni mi še večjo voljo do življenja, saj sva se s partnerko še bolj zbližala in poglobila najino zvezo. Trenutno imam 2 osebna asistenta, ki pa jih moram zelo pohvaliti, vsaj kar se tiče mojih zdravstvenih potreb naredita veliko bolje kot pa katerokoli drugo osebje v ustavnovah. Po zakonu o zdravstvu mora biti osebje usposobljeno, ampak delodajalec dostikrat zakon zanemari in se sklicuje, da ni sredstev za usposabljanje in zadovoljevanje naših potreb, ki so življenjsko nujne, s tem izgovorom pa nas institucije dobesedno zanemarjajo, saj zanje predstavljamo samo strošek. 

 

Načrti za prihodnost so veliki saj s partnerko načrtujeva poroko, želim več od življenja in ob uporabi osebne asistence sem ponovno zaživel polno življenje iz otroštva, ko sem bil še zdrav.  

Zato upam, da bo Zakon o osebni asistenci kmalu uslišan in da bomo lahko živeli brez skrbi.

 

Moji izpovedi se pridružuje tudi moja partnerka saj je kot zaposlena v UKC Ljubljana veliko bolj razbremenjena in je tudi podpornica k sprejetju omenjenega zakona, saj nama osebna asistenca zelo olajša skupno življenje kot tudi načrte za prihodnost. 

